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Introducción: La Parálisis Cerebral Infantil (PCI) es un grupo de síndromes clínicos  
caracterizados principalmente por trastornos en el desarrollo del movimiento, y su 
asociación con otros  síntomas neuropsíquicos.  En España su prevalencia es de 2 
casos por cada 1.000 recién nacidos vivos, considerándose la causa más frecuente de 
discapacidad física grave en niños. El nacimiento de un niño con esta enfermedad 
altera por completo la calidad de vida de la familia desencadenado en los padres un 
alto grado de estrés y ansiedad, considerando insuficiente el apoyo que se recibe por 
parte del personal sanitario. 
 
Objetivo principal: Elaborar un programa de educación para la salud dirigido a los 
padres y/o cuidadores principales de niños con parálisis cerebral infantil con el fin de 
paliar las alteraciones emocionales y el agotamiento derivado de su cuidado. 
 
Metodología: Se ha realizado una búsqueda bibliográfica en bases de datos científicas, 
páginas Web y libros. 
 
Desarrollo: El programa de Educación para la salud va dirigido a los cuidadores princi-
pales de niños menores de 6 años diagnosticados de Parálisis Cerebral Infantil. Tendrá 
lugar en el mes de Junio y constara de cinco sesiones. Mediante este se pretende dis-
minuir la sobrecarga psicoafectiva derivada de su cuidado constante y evitar el 
síndrome del cuidador. 
 
Conclusiones: El diseño de un programa de salud permitirá proporcionar la 
información y apoyo necesario a los cuidadores principales y/ o familiares  con el fin 
de disminuir los impactos negativos que influyen en su calidad de vida y que 
desencadenan  en una posible sobrecarga, obteniendo además una mejora en los 
cuidados que estos ofrecen. 
 







Introduction: The infantile cerebral Palsy is presented as a group of clinical síndromes 
associated with disorders inthe development of movement, and with other 
neuropsychologic symptoms. In Spain, it can be found 2 cases per 1000 newborn alive 
babys, considering this syndrom the most frequent and serius physical disability in 
infants. A child birth who suffers this illness changes completely the family life 
standard. Therefore, this fact triggers stress and anxiety in their parents regarding 
insufficient the support of health professionals. 
 
Main objective: The create an Educational Programme aimed at parents or child 
minders responsable of cerebral palsy children with de aim of erradicate emotional 
disorders and the exhaustion caused by its caring. 
 
 
Methodology: It has been made a bibliographical research in scientific data bases, 
websites and books. 
 
 
Development: The Educational Programme for the health is aimed at child minders of 
tooddlers or six-year- old children who suffer the infantile cerebral palsy. It will take 
place in June and it will be divided in five sessions. With this process, it is intented to 
decrease psycho- affective averload caused by its constant caring and, in this way 




Conclusions: The design of a health programme provides the necessary information 
and support to child minders or relatives with the aim of decrease negative impacts 
who affects the lifestyle and triggers and overload. At the same time, it is achieved 
A better caring. 
 
















La Parálisis Cerebral Infantil (PCI) es un grupo de síndromes clínicos heterogéneos, 
caracterizados principalmente por trastornos en el desarrollo del movimiento y la 
postura, causando una limitación de la actividad física y psíquica. 1-3 
Esta patología, considerada fundamentalmente como un trastorno motor, se asocia a 
otros síntomas neuropsíquicos, dando lugar a alteraciones convulsivas, sensoriales y 
del lenguaje así como otros trastornos psicosociales y cognitivos. Por tanto, la Parálisis 
cerebral está considerada la causa más frecuente de discapacidad física grave en 
niños. 1-5 
La principal causa de la misma es una lesión o malformación no progresiva del 
encéfalo inmaduro, iniciándose en el periodo fetal y prologándose hasta los dos años 
de edad6-8 
Los Factores de riesgo que incrementan la probabilidad de padecer esta enfermedad, 
se clasifican en prenatales, perinatales y posnatales, lo que equivale al 30%, 45% y 
20% de los casos respectivamente. El 5% restante son idiopáticos. En referencia a los 
factores de riesgo prenatales, la Preeclampsia/Eclampsia es la condición materna más 
influyente junto con la amenaza de parto prematuro, en cuanto a las causas perinata-
les, el principal factor desencadenante es la hipoxia cerebral (63,58%), seguido de la 
prematuridad. Por último, las causas posnatales que se presentan con mayor frecuen-
cia son: Ictericia, Meningitis y Neumonía, respectivamente. Su conocimiento e identifi-
cación precoz, en pacientes de alto riesgo, posibilitan la realización de programas de 
prevención dirigidos a la comunidad con el objetivo de reducir su incidencia.9-13 
(Anexo 1). 
 
En España su prevalencia es de 2 casos por cada 1.000 recién nacidos vivos, lo que 
equivale a 1.500 niños al año. 9, 14 
Según la última encuesta de Discapacidad, Autonomía personal y situaciones de 
Dependencia (EDAD) publicada en el año 2008, en España hay 60.400 niños/as entre 
0 y 5 años que presentan alguna limitación de tipo sensorial, motora, psicológica y/o 
de aprendizaje. Las principales limitaciones de la enfermedad son debilidad o rigidez 
de piernas (presente en 11.100 niños), dificultad en el movimiento de los brazos con 
debilidad y/o rigidez su presencia que afecta a 7.200 niños; la imposibilidad de andar 
solo, se estima que está presente en 8.200 niños y la presencia de convulsiones, 




En función del trastorno motor predominante y de la extensión de la lesión se divide 
en Parálisis Cerebral Espástica o piramidal, presente en el 75-80% de los pacientes, y 
caracterizada por una hipertonía o exceso del tono muscular que dificulta o 
imposibilita la movilidad; Parálisis Cerebral Discinética o extrapiramidal, que 
representa el 10% de los casos, se singulariza por la presencia de movimientos 
involuntarios e incontrolados debidos a un nivel de tono muscular cambiante; Parálisis 
Cerebral Atáxica, que afecta al 5% de los niños, produciendo perdida de la 
coordinación muscular y movimientos erráticos; y Parálisis Cerebral mixta, 
correspondiendo al 10-15% de los casos, en la cual se produce la asociación de varios 
tonos musculares.  
Otra clasificación depende de la zona topográfica corporal afectada, diferenciándose 
en PC Hemipléjica, displéjica y tetrapléjica.  
Finalmente, en función de la gravedad y afectación de la funcionalidad para la vida 
diaria son, la Clasificación de Función Motora Gruesa (GMFCS) y la Clasificación 
Internacional de Funcionamiento, Discapacidad y Salud (CIF) establecida por la 
OMS.2,6, 8,12. (Anexo 2). 
  
 
Su diagnostico es fundamentalmente clínico y se basa en la historia clínica y el 
examen físico, para ello se realiza una anamnesis de los antecedentes patológicos 
familiares y de los factores de riesgo durante el embarazo, parto y periodo neonatal, 
así como distintos exámenes para valorar el desarrollo neuromotor, incluyendo 
electroencefalograma, estudios neuroimaginológicos, genéticos, metabólicos y de 
coagulación, con el fin de evaluar el nivel de discapacidad global y  las alteraciones 
asociadas. 7,16 (Anexo 3). 
Una vez confirmado, se realizará un tratamiento individualizado, en función de las 
características del niño (edad, afectación motriz, capacidades cognitivas, patología 
asociada), teniendo en cuenta su entorno familiar, social y escolar. 1 
Este se basará en una rehabilitación completa que incluya tanto el tratamiento del 
trastorno motor (fisioterapia y ortesis), tratamiento farmacológico y cirugía, como 








El nacimiento de un niño con esta patología altera por completo la calidad de vida de 
la familia debido a los cambios que se producen en su estilo de vida, entre los que 
destacar el tiempo, la situación laboral y los ingresos económicos, así como el 
requerimiento de atención y cuidados constante por parte del niño.  
El afrontamiento de estas nuevas situaciones, junto con el diagnostico, produce en los 
padres una serie de emociones como rabia, shock, angustia y negación, además de 
problemas físicos y psicológicos, desencadenando en un alto nivel de estrés, 
requiriendo en muchas ocasiones atención especializada.  17-23 
  
Por lo tanto, hay que destacar la importancia de no centrarse exclusivamente en los 
cuidados del paciente, debido a que programas e intervenciones dirigidas al cuidador 
principal fortalecen su estado emocional y mejoran su calidad de vida y esto se 
traduce en una unidad familiar fuerte, imprescindible para mantener la salud y 
proporcionar los mejores cuidados al niño. 24- 26 
No obstante, en el sistema sanitario hay dificultad para identificar a los padres de 
niños con parálisis cerebral como cuidadores similares a los cuidadores informales de 
ancianos, por lo que se les excluye  de los programas específicos para cuidadores de 
persona dependientes que existen en algunas instituciones. De tal manera que el 
apoyo que se recibe por parte del personal sanitario se considera insuficiente 21, 22, 25,27 
El profesional de enfermería debido a su vinculación directa con la familia,  es 
responsable de  analizar y determinar  el impacto que tiene sobre los cuidadores 
principales  la carga del cuidado de un niño con PCI,  afrontar la problemática de los 
padres y aplicar las intervenciones necesarias para disminuir la ansiedad y el estrés 











 OBJETIVO GENERAL: 
 
 Realizar un programa de educación para la salud dirigido a los padres y/o cui-
dadores principales de niños con parálisis cerebral infantil con el fin de paliar las 





 Identificar los principales problemas de salud psico-emocionales, presentes en 
los cuidadores principales de los niños con parálisis cerebral. 
 
 Ofrecer y enseñar, a los cuidadores principales de estos niños y  a su entorno 
familiar, las herramientas e intervenciones necesarias para aliviar o disminuir la 
sobrecarga derivada de su cuidado. 
 
 Proporcionar el apoyo e información necesaria por parte de los profesionales 
sanitarios a las familias, con el propósito de afrontar los cambios producidos en 
su estilo de vida derivados de la nueva situación familiar, así como mejorar su 

















1. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA. 
 
Se ha realizado una búsqueda bibliográfica en las bases de datos científicas Pubmed- 
Medline, Science Direct, Cuiden, Scielo y Dialnet. Paralelamente, se han analizado 
páginas Web como Google académico y consultado libros científicos en la biblioteca de 
la universidad. 
Los límites de búsqueda se han acotado a artículos disponibles en texto completo, en 
español e inglés, cuya publicación era menor a 6 años. Sin embargo, la escasez de 
artículos localizados con estos criterios y el especial interés de otros, publicados con 
anterioridad, nos ha llevado a ampliar dicha búsqueda a todos los artículos publicados 
































BASES  DE DATOS 
Pubmed Risk factor's cerebral palsy. -5 years. 





Medline Parálisis cerebral Infantil -2010-2015 







- Cuidado principal and 
parálisis cerebral infantil. 
-Sobrecarga Cuidado Informal. 
- 2014- 2016 
- JL.BS” “Journal” 







Cuiden “Cuidado” AND “familia” AND    
“parálisis cerebral infantil”. 
- 2010-2016 
- Texto completo 
10 2 








































































Parálisis cerebral              


























Manual para el cuidador. Buenas prácticas en Parálisis Cerebral. 
Guía de Atención Temprana 
La Calidad de vida de las cuidadoras informales:  
Bases para un sistema de valoración. 
Servicios y Prestaciones Económicas para la Atención a la 
Dependencia y a la Discapacidad  en la Comunidad Autónoma  Aragón. 
La Parálisis Cerebral. Observatorio de la Discapacidad Instituto de Mayores y Servicios 
Sociales. 
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3. DISEÑO DEL TRABAJO:   
 
Se va a desarrollar un Programa de Educación para la Salud dirigido a los cuidadores 
informales de población infantil menor de 6 años, diagnosticados de parálisis cerebral y 
discapacidad moderada-grave, que pertenezcan a la Confederación Española de 
Asociaciones de Atención a las Personas con Parálisis Cerebral (ASPACE) y al Sector 
sanitario de Alcañiz (Aragón). 
 
El programa constará de cinco sesiones que tendrán lugar en un aula del I.E.S Bajo Aragón 
de Alcañiz por convenio de dicho Instituto con el SALUD y por consiguiente con el Hospital 
de Alcañiz. El aula dispone de algunos de los recursos materiales necesarios. 
Para su difusión se contará con la colaboración de varios enfermeros pediátricos adscritos a 
los Centros de Salud del Sector de Alcañiz y con algunos miembros responsables de 












1. DIAGNÓSTICO: ANÁLISIS Y PRIORIZACIÓN. 
 
En España hay escasas publicaciones centradas en la epidemiologia de personas con 
Parálisis Cerebral Infantil. El primer estudio español en relación con un registro de PC 
de base poblacional se inicia en el año 2003 en la comunidad de Madrid. Actualmente, 
nuestro país participa con dicho estudio, junto a catorce países de la UE, en el 
proyecto europeo para la vigilancia epidemiológica de la PC, Surveillance of Cerebral 
Palsy in Europe (SCPE). 14 
La  última encuesta realizada en España sobre Discapacidad, Autonomía Personal y 
Situaciones de dependencia  en 2008, estima en 2000 los niños entre 0-5 años que 
sufren PC, siendo mayor el número de varones afectados, 1200, que el de mujeres, 
800. 15 
Las mejoras en los cuidados intensivos y en diferentes intervenciones sanitarias han 
permitido aumentar la supervivencia de estos pacientes, suponiendo un problema de 
primera magnitud por la discapacidad que asocia, por su cronicidad y por las 
implicaciones médicas, sociales y educacionales que todo ello conlleva. 31,32 
 
Al hablar de la responsabilidad del cuidado de estos niños, hemos verificado que en el 
91,9% de los casos, es la madre la que desempeña el rol de cuidador primario 
informal, seguido del padre y de los abuelos.  27, 29 Este cuidado supone una situación 
de estrés debido a las demandas y necesidades, produciendo en este un efecto 
negativo y una probable sobrecarga. La falta de apoyo e información recibida por 
parte de los servicios sanitarios incide sumamente en la calidad de vida de los 
cuidadores.23, 27, 30,34 
Debido a la detección de este problema de salud se decide realizar el presente 












 2.1. Objetivos del Programa de Educación 
 
Objetivo general:  
 
Proporcionar las herramientas necesarias, al cuidador principal de niños menores de 6 
años con Parálisis Cerebral, con el fin de adaptarse adecuadamente a su nueva 




1. Ofrecer información pertinente acerca de la Parálisis Cerebral Infantil, así    
          como disminuir el impacto emocional de la familia ante el diagnostico de  la   
          enfermedad. 
 
2. Aprender a identificar los principales signos y síntomas que ocasiona en el 
cuidador principal de un niño con parálisis cerebral el síndrome del cuidador, 
además de proporcionar las intervenciones necesarias para reducir el nivel de 
ansiedad y estrés derivado del cuidado de estos pacientes.  
 
3. Mejorar el conocimiento de los cuidadores principales sobre los cuidados 
básicos de niños dependientes, que necesitan ayuda para realizar las 
actividades de la vida diaria y promover la participación del resto del núcleo 
mamilar en los cuidados. 
                 
4. Ayudar a las familias a la adecuada distribución de su tiempo libre e 
incentivarles a realizar actividades de ocio, al mismo tiempo que informar a los 
padres de las ayudas sociales y económicas disponibles para personas 











La población diana del Programa de Educación para la salud son los familiares de 
niños menores de 6 años diagnosticados de Parálisis Cerebral Infantil. Particularmente  
aquellos residentes en la provincia de Teruel (Aragón) y pertenecientes al sector 
sanitario de Alcañiz y a la confederación ASPACE de Aragón. 
Se ha decido realizar el proyecto en esta zona debido a que Teruel es la única 
provincia de Aragón que carece de una sede de la fundación ASPACE, de forma que 
los habitantes de este área tienen más dificultad para asistir o acceder a las 
actividades que organiza la asociación en sus respectivos emplazamientos. 
 
Inicialmente el Programa de Salud va dirigido a la población autóctona y extranjera 
con un nivel adecuado del castellano. Más adelante, no se descarta su difusión a la 
población inmigrante realizando una adaptación en el ámbito sociolingüístico. 
 
El número aproximado de participantes será de 12, se permitirá un máximo de dos 
familiares por niño, además dichos familiares deberán ser los mismos a lo largo de 
todas las sesiones para que la evaluación del programa pueda llevarse a cabo 
correctamente. 
2.3. Recursos  
 
Recursos humanos: El programa de salud será impartido por una enfermera 
previamente documentada sobre la Parálisis Cerebral Infantil, asimismo colaborara el 
padre de un niño con PCI miembro de la asociación ASPACE y un trabajador social. 
Igualmente se contara con la participación de las enfermeras de Atención Primaria de 
los centros de Salud correspondientes y algunos miembros de ASPACE para su 
difusión. 
 
Bibliografía: Para la preparación del programa es imprescindible una amplia revisión 
en revistas científicas, páginas web y libros, así como disponer de acceso a Internet.  
 
Recursos materiales:   
 Material disponible en el aula del I.ES Bajo Aragón: mesas, sillas, pizarra 
blanca, ordenador portátil, proyector y pantalla de proyección.  
 Material diverso que se va a necesitar: carteles y trípticos informativos, hojas  
                 de inscripción, bolígrafos, folios, encuestas y material audiovisual.   
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 Charla: padre de un niño mayor de 6 años, perteneciente a la asociación 
ASPACE, con experiencia en el síndrome del cuidador. (10 minutos de charla + 






El programa está dirigido por una enfermera previamente documentada e informada 
del tema a tratar, también participaran, en la tercera sesión el padre de un niño con 
PCI miembro de ASPACE contando su vivencia de cómo le afecto y supero el síndrome 
del cuidador y en la cuarta sesión un trabajador social comentara las ayudas sociales y 
económicas disponibles para personas con discapacidad. 
 
Las enfermeras de pediatría de AP de los centros de salud correspondientes, el 
personal docente del Colegio Gloria Fuertes, los miembros responsables de ASPACE y 
la enfermera representante promocionaran y comunicaran la existencia del programa 
en sus respectivas áreas de trabajo a las personas que cumplan los requisitos de la 
población diana. Del mismo modo, se elaboraran trípticos explicativos y carteles 
informativos distribuidos por las zonas adscritas al programa. (Anexo 4 y 5). 
Posteriormente, se entregará una hoja de inscripción a los familiares que decidan 
participar en el programa, que deberán llevar firmada en la primera sesión. (Anexo 6). 
La estrategia de captación se realizara hasta que finalice la fecha de inscripción o se 
complete el número máximo de participantes, que es de 12 personas. 
 
Durante las sesiones se realizarán diferentes técnicas para facilitar el aprendizaje de 
los asistentes como los debates dirigidos, Brainstorming, Talleres y charlas. 
 
 2.5. Actividades   
 
Se realizaran cinco sesiones de 2 horas cada una, excepto, la última sesión que será 
de 40 minutos, en horario de  mañana o tarde dependiendo de la facilidad que tenga 
los padres para asistir. 
Las sesiones comenzaran el lunes 30 de Mayo del 2016 y a partir de ahí se 
desarrollara una sesión cada semana durante 4 semanas, a excepción de la última 
semana que se desarrollaran dos sesiones (lunes y miércoles), correspondiente a los 
días 6,13 ,20 y 22 de Junio. 
Al comienzo de cada sesión los integrantes se colocaran en círculo y los 5 minutos 
últimos de cada sesión se dedicaran para realizar una pequeña evaluación continua de 




SESIÓNº 1: Ampliando Conocimientos y Afrontando el diagnostico. 
 
En la primera sesión, se presentarán tanto los asistentes (señalando su nombre e 
indicando su interés por este curso) como la enfermera representante  que dirige el 
programa. 
En primer lugar, la enfermera resumirá los contenidos que se van a trabajar en cada 
una de las 5 sesiones de las que se compone el curso, explicara el tiempo del que se 
dispone en cada sesión y la metodología  de cada una, que será fundamentalmente 
dinámica con participación activa de los asistentes. 
 
A continuación, se les proporcionara a los participantes un cuestionario que evaluara, 
por un lado sus conocimientos acerca de la enfermedad y por otro su situación 
familiar actual (Anexo 8).Una vez respondido, se visualizara hasta 1´28” minutos de 
un video (entrevista a personas de la calle sobre que es la Parálisis Cerebral Infantil).  
Posteriormente, se les pedirá a los familiares que expresen su opinión sobre lo que 
han visto y se realizara una pequeña discusión dirigida acerca de algunos tópicos 
relacionados con la Parálisis Cerebral y que se han podido observar en el video. 
Finalmente se completara de ver el video hasta el minuto 3, en el que un experto 
informa sobre la PCI, la enfermera, a su vez, pausara el video cuando considere 
necesario para completar la información referente a esta patología. 
 
Tras un breve descanso de 5 min, abordaremos la segunda parte de la sesión: 
Afrontamiento del diagnostico. 
En primer lugar, cada familiar expone brevemente su caso y lo que sintieron cuando 
les comunicaron el diagnosticó. Después, se llevara a cabo la técnica de Brainstorming 
para poner en común los principios de una buena comunicación del diagnostico por 
parte de los profesionales sanitarios. Tras la puesta en común, la enfermera  mediante 
una presentación de PowerPoint describirá las intervenciones más adecuadas para 
aumentar el afrontamiento del diagnóstico. (Anexo 9). 






Sesión 1: Ampliando Conocimientos y Afrontando el diagnostico. 
CONTENIDO 
TEMATICO. 




















Presentación entre la 
enfermera y los asistentes del 
grupo y breve introducción de 
los contenidos del curso por 















les de los familia-




Se entregara un 
cuestionario con preguntas 
acerca de aspectos 
relacionados con la PCI. 
 
 
















Ampliar y adquirir 
conocimientos 
validos sobre la 
Parálisis Cerebral. 
 
Primero se visualizara un  
video y se realizara un 
pequeño debate sobre los 











Apoyándose del video, la 
enfermera explicara que es 
la PC y sus características 
principales. 
                                                                   DESCANSO                                                                       5 min 





riencia de otras 
familias que han 
pasado por la 
misma situación. 
Exposición ordenada de 
cada participante sobre su 
caso y sus sentimientos en 















errores y aciertos 
del personal 
sanitario en el 
momento de 
transmitir el 
diagnostico de PC 
a los padres. 
Cada familiar nombrara un 
elemento a favor y otro en 
contra a la hora de 
comunicar el diagnóstico por 
parte del profesional 
sanitario, a su vez, la 
enfermera ira anotando en 
la pizarra los pro y en contra 
que mencionen los 






















Apoyándose en  la 
presentación de PowerPoint 
la enfermera indicara las 
intervenciones más 


















SESIÓN Nº 2: La nueva Realidad.  
 
Al comienzo la enfermera hará un breve recordatorio de los temas a tratar en esta 
sesión. Dicha sesión se divide en dos partes, en la primera parte se tratara los 
principales problemas y preocupaciones derivados de la nueva situación y en la 
segunda parte nos centraremos en el síndrome del cuidador. 
Para comenzar la primera parte, la enfermera repartirá la escala de ansiedad de 
Hamilton, la cual responderán y posteriormente corregirán. (Anexo 10). 
A continuación, se realizara la técnica Phillips 6/6. Esta técnica consiste en dividir al 
grupo en dos subgrupos de 6 componentes cada uno, separándose cada pareja, en el 
caso de acudir con acompañante a las sesiones del programa. Cada subgrupo durante 
6 minutos discutirán sobre el tema planteado por la enfermera, en este caso es “ El 
cambio de vida”, para ello cada uno de los integrantes expone el cambio más signifi-
cativo que le ha supuesto el nacimiento de un niño con PC y cada grupo se pondrá de 
acuerdo en los cambios más relevantes de todos los mencionados. El portavoz de ca-
da grupo expone sus resultados, que serán sintetizados por el moderador y anotados 
en la pizarra. Después de la puesta en común, se visualizara un video relacionado con 
la adaptación a la nueva situación: https://www.youtube.com/watch?v=s5uN44njbdY. 
Posteriormente, se debatirá y sintetizara algunos aspectos que se muestran en el vi-
deo y para finalizar la enfermera explicará determinadas intervenciones para ayudar a 
las familias a adaptarse a la nueva circunstancia y a los cambios que han mencionado 
anteriormente. (Anexo 11). 
Tras una  pausa de 10 min, la enfermera les entregara a los participantes dos escalas, 
en mi primer lugar; el Índice de Esfuerzo del Cuidador (IEC)  y posteriormente la 
escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Anexos 12 y 13). Una vez completadas, 
las corregirán entre todos y la enfermera expondrá la interpretación de los resultados, 
los familiares que presenten: nivel elevado de esfuerzo, así como sobrecarga leve o 
intensa se pondrán en contacto con la enferma al finalizar la sesión. 
Se continuara con una presentación de PowerPoint, en la que se explicara que es el 
síndrome del cuidador y los principales síntomas de alerta para identificarlo.  
 
Se finalizará con la entrega de los cuestionarios de evaluación, tras la exposición de 
algunos consejos para afrontar el estrés y la ansiedad, así cómo mejorar la calidad de 





CARTA DESCRIPTIVA                      Sesión 2: La nueva realidad. 
CONTENIDO 
TEMATICO 









Temas a tratar 
en la sesión 2. 
Conocer el 
temario y la 
metodología  de 
la sesión actual. 
La enfermera realizará una 
pequeña introducción de lo 
expuesto en la sesión y la 










Identificar el nivel 




Entrega de los cuestionarios 
a los asistentes y 
responderlos de forma 
individual para su posterior 
corrección. 
 





















grupo y conocer 
los principales 
cambios de 
padres de niños 
con esta 
patología. 
Se divide al grupo entero en 
dos grupos (6 personas en 
cada uno) y durante 6 
minutos cada participante 
expone en su grupo el 
principal cambio que ha 
supuesto en su vida la 
llegada de un niño con PC. 
En el último minuto cada 
grupo debatirá los 3 
cambios más significativos, 
que serán expuestos por el 
portavoz del grupo y 


























su situación con 
las de otros pa-
dres. 
 
Se mostrara un video que 
posteriormente se debatirá 
y sintetizará, exponiendo los 
participantes si están de 
acuerdo o no con lo 
visualizado y porque. 
 
Ordenador portátil, 











Apoyar a las 
familias a 
adaptarse a la 
nueva situación. 
La enfermera mostrara 
algunas diapositivas en las 
que se expone algunos 
consejos para sobrellevar y 









DESCANSO                                             10 minutos 






Identificar nivel  
elevado de es-
fuerzo  y sobre-
carga del cuida-
dor principal. 
Entrega de cuestionarios a 
los asistentes y 
responderlos 





















rir las técnicas 
necesarias para 
disminuir la an-
siedad y mejorar 
la calidad de vida 
de los familiares. 
Mediante una presentación 
la enfermera explicará las 
principales características y 
síntomas del síndrome del 
cuidador y expondrá las 
principales intervenciones 
para mejorar la calidad de 

















SESIÓN Nº 3: El Buen cuidado. Cuidado y género. 
 
En la tercera sesión explicaremos algunas estrategias y habilidades del cuidado en el 
niño con PC, así como las desigualdades producidas en el mismo, haciendo referencia 
al papel de la mujer como cuidador principal. 
 
La sesión comenzara con una presentación en PowerPoint sobre el apoyo y la 
autonomía personal en las actividades básicas de la vida diaria (A.B.V.D) donde se 
explicará los principales conceptos y cuidados en cuanto al manejo y movilización, 
alimentación, higiene, vestimenta y productos de apoyo (barrera o asiento). 
En lo referente a la movilización se realizara un taller práctico (por parejas) de  
consejos en el manejo de las distintas partes del cuerpo (cabeza, tronco, brazos, 
manos y piernas) según el tipo de tono muscular que predomine en el niño. 
Además, también se enseñara indicaciones para la movilización en los primeros años 
dependiendo de las  reacciones de la persona, las situaciones y las circunstancias en 
las que se desarrollan.31-32. Posteriormente, se realizara un descanso de 5 min. 
 
En cuanto Cuidado y Género. Las actividades a desarrollar son las siguientes: 
 
 Charla y debate: relativo al papel de la mujer en el cuidado: desigualdad e 
invisibilización.   
 
 Taller: hacia un reparto más razonable del cuidado. Confección de un horario 
con un reparto equitativo de las tareas. 
 
 Brainstorming: cómo involucrar al resto de la familia en el cuidado. 
 
Para finalizar la sesión, se ofrecerá una breve charla impartida por un padre de un 
niño con PCI, explicando su experiencia sobre el síndrome del cuidador y ofreciendo 
algunos consejos básicos acerca del cuidado del niño. 
Los asistentes podrán intervenir, al finalizar la charla, preguntando cualquier duda que 







CARTA DESCRIPTIVA                 Sesión 3: El buen cuidado. Cuidado y género. 
CONTENIDO 
TEMATICO 











Temas a tratar 
en la sesión 3 
 
 
Conocer el temario 
y la metodología  
de la sesión actual. 
 
 
La enfermera realizará una 
pequeña introducción de lo 
que se va hacer en esta 

















cer las principales 
técnicas y habili-
dades para el 
cuidado diario del 
niño con PC, así 





Mediante la visualización de 
una presentación de 
PowerPoint la enfermera 
describirá los conceptos y 
cuidados básicos en las 

























Los asistentes se colocaran 
en parejas y la enfermera 
con la ayuda de un 
voluntario realizara y 












DESCANSO                                              5 minutos 




Charla y Debate 
 
Reconocimiento 
del papel de la 
mujer en el cui-
dado. 
 
Los participantes debatirán 
sobre la labor de la mujer 
en el cuidado. 
 









Repartir de forma 
equitativa el cui-
dado de la perso-
na dependiente. 
 
Cada participante elaborara 
su propio calendario de 
repartición de tareas 
 










del resto de 
Familiares. 
Cada asistente propondrá 
una idea de cómo comunicar 
y solicitar ayuda al resto de 
la unidad familiar y de qué 
forma puede ayer cada 
miembro. 
 















El padre de un niño mayor 
de 6 años miembro de la 
asociación ASPACE expondrá 
su experiencia y las 
complicaciones de su nueva 
situación familiar, así como 














Aclarar las los 
problemas o du-
das que hayan 
surgido durante 
la sesión. 
De forma ordenada los 
asistentes preguntaran a la 












SESIÓN Nº 4: Autocuidado y Apoyos Sociales. 
 
En la cuarta sesión, trabajaremos el autocuidado y apoyo al cuidador informal. Para 
ello se hace necesaria la colaboración de un trabajador social que explicara las ayudas 
sociales, así como los servicios y prestaciones económicas disponibles en Aragón. 
 
En el inicio de la sesión la enfermera planteara los problemas más frecuentes 
identificados como causa de malestar en el cuidador: 
 Dificultades para compatibilizar las demandas derivadas de otros roles 
familiares: cónyuge, hijos, etc. 
 Dificultad para compaginar actividades de ocio con el proceso de cuidar: pasear, 
hacer labores, salir de fin de semana 
 Dificultades de conciliación de la vida laboral y el proceso de cuidar. 
 
Mediante una lluvia de ideas se propondrán las posibles soluciones a los problemas 
planteados y se valoraran conjuntamente los pros y los contras de cada alternativa. 
Posteriormente, se planteara un ejercicio de reflexión personal en el que cada 
participante pondrá en común las actividades agradables que hace actualmente, las 
que hacía antes de la situación de cuidados y las que le gustaría hacer.   
Después de la puesta en común se propondrá a los asistentes la realización  de una 
programación semanal en el que incluyan el tiempo libre del que disponen para 
realizar las actividades que más les agraden. La planificación deberá ser realista, 
adaptando las actividades de forma flexible al tiempo disponible.    
Por último antes del descanso, la enfermera proporcionara a cada miembro una 
plantilla de ejercicios físicos de estiramiento, tonificación y relajación. (Anexo 15). 
Tras el descanso, en primer lugar la enfermera repartirá el cuestionario de apoyo 
social percibido DUKE-UNC para ser evaluado posteriormente. (Anexo 16). 
A continuación, un Trabajador social mediante una presentación de PowerPoint 
expondrá las ayudas sociales y económicas tanto para personas con discapacidad 
como para sus familiares en Aragón.33-34. (Anexos 17 y 18).  
Además, se nombraran los centros de educación especial disponibles en la provincia 
de Teruel.  
Para finalizar, el trabajador social facilitará su número de teléfono y correo electrónico 


























Temas a tratar 




Conocer el temario 
y la metodología  





La enfermera realizará una 
pequeña introducción de lo 
que se va hacer en esta 

























La enfermera planteara y 
anotara en la pizarra los 
problemas más frecuentes 
identificados como causa de 
malestar en el cuidador. 
 

















La enfermera anotara las 
propuestas dichas por los 
asistentes, individualmente, 
para posteriormente evaluar 
de forma común las 
soluciones más eficaces. 
 
 











Ayudar a las 
familias a 
organizarse para 
que disponga de su 
propio espacio. 
Puesta en común de 
actividades agradables que  
han dejado de realizar, así 
como las que le gustaría 
hacer, y elaboración de un 
horario semanal realista de 












f Repartir entre los asistentes la 
plantilla de ejercicios, 
posteriormente la enfermera 
explicara brevemente la 
ejecución de cada ejercicio. 
 
Folios y bolígrafos. 
 
10 minutos 







Medir el apoyo 
social percibido 
por parte de los 
familiares. 
La enfermera repartirá los 
cuestionarios, los cuales 
rellenaran de forma 











das y recurso 
sociales disponi-
bles. 
Un trabajador social 
mediante una presentación 
expondrá los recursos 













SESION Nº5: Despedida y evaluación del programa. 
 
La duración de la última sesión será exclusivamente de 40 minutos debido a que 
únicamente servirá de repaso y finalización del modulo. 
 
La enfermera recordará los aspectos claves, en cuanto a temario, tratados en las 
sesiones anteriores y  responderá a las dudas y cuestiones planteadas a lo largo del 
programa. Además, mencionará consejos generales para el mantenimiento de los 
cambios introducidos en el programa. 
 
Finalmente, volverán a realizar la encuesta inicial (las cuestiones relacionadas con la 
enfermedad) para evaluar sus nuevos conocimientos sobre la PCI y se entregará un 
cuestionario para la valoración general del programa. (Anexo 19). A continuación, se 
debatirá conjuntamente los resultados y las reflexiones que la enfermera planteara 
sobre las evaluaciones que han rellenado los participantes al final de cada sesión.   
Asimismo, se efectuará una breve despedida, agradeciendo a los familiares su 
atención y asistencia. 
 
CARTA DESCRIPTIVA 
Sesión 5: Despedida y evaluación del programa. 
CONTENIDO 
TEMATICO 















La enfermera realizará un 
breve resumen mediante 
una presentación PowerPoint  
de los principales temas 
expuesto en el programa. 
 
Ordenador portátil, 








Aplicar día a día lo 




Se recordará, apoyándose en 
una presentación PowerPoint, 
las ideas claves tratadas  en 
cada sesión y se responderá 
de forma ordenada las dudas 
que no se hayan respondido 
en las sesiones anteriores. 
 
Ordenador portátil, 












Los participantes deberán 
rellenar la misma encuesta 
que rellenaron en la primera 
sesión y después compararan. 
 





Evaluar programa Los participantes rellenaran el 
cuestionario en base a su 
grado de satisfacción con el 
programa. 
 











Mediante el Cronograma se van a exponer de una manera más gráfica las actividades 
que se han llevado a cabo para el desarrollo del programa. 
 
 
   Enero Febrero Marzo Abril Mayo 
   30 
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6  13  20  22 
Recopilación de la 
información 
         Enfermera 
responsable 
Preparación de las 
sesiones 
         Enfermera 
responsable 
Captación de la 
población diana 











La nueva realidad 




El buen cuidado. 
Cuidado y genero 
         Enfermera 






 Autocuidado y apoyos 
sociales 
         Enfermera 
 responsable y 
trabajador social 











         Enfermera 










3. EVALUACIÓN CUALITATIVA DEL PROGRAMA. 
 
Con la evaluación del programa se espera verificar que se hayan cumplido los 
objetivos planteados, así como un uso eficiente de los recursos empleados. 
 
El uso adecuado de los recursos se comprobara mediante un registro llevado a cabo 
por la enfermera en el que anotara si hay algún incidente o escasez de algún material 
durante el desarrollo del programa. (Anexo 20). 
 
En cuanto a los objetivos propuestos, en primer lugar, para conocer la situación 
familiar de los asistentes, en la encuesta inicial que realizaran en la primera sesión se 
incluirá algunas preguntas referentes a la familia. En segundo lugar, para evaluar los 
conocimientos generales adquiridos por los participantes, completaran dicha encuesta 
en la que también se incluyen preguntas referentes a la enfermedad. 
De esta forma, en la última sesión, se repartirá esa misma encuesta (sin incluir las 
cuestiones referentes a la familia) para corroborara los nuevos conocimientos.  
 
Asimismo para evaluar  individualmente cada sesión, y poder modificar de forma más 
precisa las actividades que no cumplan los objetivos del programa o que menos 
agraden  a los participantes, se realizara  una pequeña encuesta a finalizar cada 
sesión sobre lo que han aprendido y su grado de satisfacción con la sesión, indicando 
también lo que mas y lo que menos les ha gustado y que cambiarían o añadirían, 
estos resultados serán debatidos entre todos los asistentes en la última sesión junto 
con la enfermera representante. 
Finalmente también se les entregara un cuestionario para que realicen una evaluación 

















Mediante la revisión bibliográfica realizada de esta enfermedad, Parálisis Cerebral 
Infantil, se ha detectado una escasez de información relacionada con el apoyo a los 
cuidadores principales. Los factores estresantes observados en el cuidado continuo de 
estos niños impactan negativamente en su calidad de vida, dando lugar a un problema 
de salud derivado de la sobrecarga del cuidador.  
Por tanto, el cuidado de un niño enfermo, con discapacidad y en condiciones de 
dependencia es una tarea que implica a los sistemas de cuidado formal e informal, es 
decir, requiere la participación conjunta tanto del personal de salud de las 
instituciones como de la familia. 
Tras valorar, la dificultad de adaptación de las familias y la falta de apoyo percibida por 
parte del personal sanitario se ha  elaborado un programa de educación para la salud 
dirigido a los cuidadores principales de niños con parálisis cerebrales infantiles 
menores de seis años, con el fin de cumplir dichos objetivos, debido a que una mejora 
en la calidad de vida del cuidador principal influye en los cuidados que estos 
proporcionan. Del mismo modo, se considera muy importante ampliar y mejorar la 
información acerca de los cuidados básicos de los niños con PC ya que al mejorar su 
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ANEXO 1. Factores de riesgo de parálisis cerebral. 
 
 
1. FACTORES PRENATALES  
 Factores maternos 
 Alteraciones la coagulación, enfermedades autoinmunes, HTA, Infección 
intrauterina, Traumatismo, sustancias tóxicas, disfunción tiroidea. 
 Alteraciones de la placenta  
Trombosis en el lado materno, trombosis en el lado fetal, Cambios vasculares 
crónicos, Infección.  
Factores fetales 
 Gestación múltiple, Retraso crecimiento intrauterino Polihidramnios, hidrops 
fetalis, malformaciones. 
 
2. FACTORES PERINATALES 
 Prematuridad, bajo peso  
Fiebre materna durante el parto, Infección SNC o sistémica 
 Hipoglucemia mantenida, hiperbilirrubinemia  
Hemorragia intracraneal  
Encefalopatía hipóxico-isquémica  
Traumatismo, cirugía cardíaca, ECMO 
 
3. FACTORES POSTNATALES 
Infecciones (meningitis, encefalitis)  
Traumatismo craneal 
 Estatus convulsivo 
 Parada cardio-respiratoria 






































































ANEXO 3.  Diagnóstico de la Parálisis Cerebral Infantil 
 
 
                                       Diagnóstico de la Parálisis Cerebral  Infantil. 1 
 
 Historia clínica (factores de riesgo pre, peri y posnatales) 
 
 Valorar los  Ítems de desarrollo y la “calidad” de la respuesta 
 
 Observar la actitud y la actividad del niño (prono, supino,sedestación, 
bipedestación y suspensiones) 
 
 Observar los patrones motores (motricidad fina y amplia) 
 
 Examen del tono muscular (pasivo y activo) 
 
 Examen de los ROT,  clonus, signos de Babinski y Rosolimo 
 
 Valoración de los reflejos primarios y de reflejos posturales (endereza-
miento cefálico, paracaídas y Landau ) 
 
 Signos cardinales de la exploración sugestivos de PC: 
 
               – retraso motor 
               – patrones anormales de movimiento 
               – persistencia de los reflejos primarios 












































































                                               Fuente: Elaboración propia. 
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 ANEXO 6.   Hoja de Inscripción al Programa de  Educación para la  
Salud. 
                          
 
          










































 Fuente: Elaboración propia. 
 
PROGRAMA DE EDUCACIÓN PARA LA SALUD PARA FAMILIARES 
DE NIÑOS CON PÁRALISIS CEREBRAL INFANTIL. 
 
                                                HOJA DE INSCRIPCIÓN 
 
Datos del niño: 
 
Nombre y Apellidos: ……………………………………………………………………………….. 
Fecha de nacimiento: ……/……/………..          Edad…………… 
Dirección: …………………………………………………………………………………. 
Localidad: ………………….         C.P…………                   Provincia…………………..                       
Diagnosticado aproximadamente hace:……………..……………………………………. 
Lugar del diagnóstico  (Hospital):………………………………………………………… 
 
Datos del primer familiar:  
Parentesco: ………………………….  
Nombre y Apellidos: …………………………………………………………………………………………  
Fecha de nacimiento………/……/……                Edad………..... 
DNI: ………………………………….      Teléfono de contacto: ……………………………………  
Dirección: ………..……………………………………………………………………………………………….        
Firma:   
 
Datos del segundo familiar: 
Parentesco: ………………………….  
Nombre y Apellidos: …………………………………………………………………………………………  
Fecha de Nacimiento:………/………/…………       Edad…………… 
DNI: ………………………………….      Teléfono de contacto: ……………………………………  
Dirección: ………..……………………………………………………………………………………………….        
Firma:   
 
Profesional que realiza la inscripción:……………………………………………………………………….          
 








ANEXO 7. Evaluación Continua de las Sesiones. 
 
 
                               EVALUACIÓN FINAL: SESIÓN__ 
 
 
 ¿Que he aprendido? ¿Qué técnica o método le resulta más práctico para facilitar 



















 ¿Está de acuerdo con el tiempo que se dedica a cada tema o metodología? 



























ANEXO 8. Evaluación de Conocimientos. 
 
ENCUESTA INICIAL Y FINAL DEL PROGRAMA DE  EDUCACIÓN PARA LA SALUD.      
 
Nombre y Apellidos: ………………………………………………………………………………………..  
Familiar de: …………………………………………………………………………………………………….. 
Fecha: ……/……/……….. 
Responde brevemente a las siguientes cuestiones acerca de la Parálisis Cerebral. 
 
1. ¿Cómo definiría la Parálisis Cerebral Infantil? 
 
 
2. ¿Conoce los principales factores de riesgo que intervienen en su desarrollo? ¿Y 
en que periodo se originan dichos factores? 
 
3. ¿Sabría nombrar los diferentes tipos de Parálisis Cerebral y sus criterios de 
clasificación? 
 
4. ¿Qué síntomas o que clínica produce esta patología? 
 
 
5. ¿Cree que es una enfermedad frecuente o que existen pocos casos? 
 
6. ¿Conoce la existencia de algún tratamiento aparte del farmacológico?, Si es que 
si, ¿cuál? 
 
7. Nombre los principales cambios que se producen en el núcleo familiar tras la 
llegada de un niño con Parálisis Cerebral. 
 
8. ¿Que es el síndrome del cuidador? ¿Sabría cómo prevenirlo? 
 
9. ¿Conoce si existe algún de tipo de ayuda económica o social para personas 
dependientes en su zona? En caso afirmativo, mencione cual. 








 Referente a la familia: 
 
1. Persona encargada del cuidado del niño: 
- Los dos padres__  
- Madre__   
- Padre__     
- Abuelos__   
- Otros familiares__ 
 
2.  Se ha producido ruptura familiar después de la enfermedad del niño. 
- Si__   
- No__ 
           
         En caso afirmativo, especifique: divorcio, marcha de algún miembro (hermanos,      
          Tíos, abuelos…) del hogar familiar, etc.…    
 
 
3.  ¿Todos los miembros participan por igual en el cuidado del niño?  
- Si__  
- No__   
  
4. ¿Cómo ha repercutido la enfermedad del niño en la persona directamente 
encargada del cuidado del niño? ¿y en el resto de familia? 
 
 




6. En relación con el trabajo, ¿Algún miembro de la familia ha dejado de trabajar? 










ANEXO 9. Afrontamiento del Diagnóstico. 
 
RELACIONES DIAGNOSTICOS- INTERVENCIONES: ACTIVIDADES 
00069 AFRONTAMIENTO INEFICAZ 
Definición: Incapacidad para llevar a cabo una apreciación válida de los agentes estresantes 
para elegir adecuadamente las respuestas habituales o para usar los recursos disponibles 
                                                   NIC 
                              5250 Apoyo en toma de decisiones. 
                                                      ACTIVIDADES: 
 5250.01 Determinar si hay diferencias entre el punto de vista del paciente y el punto de 
vista de los cuidadores sanitarios sobre la condición del paciente.  
  5250.05 Facilitar al paciente la articulación de los objetivos de los cuidados. 
 5250.10 Proporcionar la información solicitada por el paciente.  
  5250.15 Remitir a grupos de apoyo, si procede  
  
                                5230 Aumentar el afrontamiento.  
                                                    ACTIVIDADES:  
 5230.01 Valorar la aceptación del paciente a los cambios de imagen corporal, si está 
indicado. 
 5230.02 Valorar el impacto de la situación vital del paciente en los papeles y relaciones.  
 5230.03 Alentar al paciente a encontrar una descripción realista del cambio de papel.  
 5230.04 Valorar la comprensión del paciente del proceso de enfermedad. 
  5230.35 Animar al paciente a identificar sus puntos fuertes y sus capacidades.  
  
                                  5270 Apoyo emocional. 
                                          ACTIVIDADES: 
  5270.01 Comentar la experiencia emocional con el paciente. 
  5270.03 Ayudar al paciente a reconocer sentimientos tales como la ansiedad, ira o 
tristeza 
 5270.06 Escuchar las expresiones de sentimientos y creencias.  
 5270.08 Proporcionar apoyo durante la negación, ira, negociación y aceptación de las 
fases del sentimiento de pena. 
  5270.10 Favorecer la conversación o el llanto como medio de disminuir la respuesta 
emocional 
  





ANEXO 10. Escala de Ansiedad de Hamilton. 
 
SÍNTOMAS DE LOS ESTADOS DE 
ANSIEDAD 
 Ausente Leve Moderado Grave 
 
Muy grave/  
Incapacitarte                   
1. Estado de ánimo ansioso. Preocupaciones, 













Sensación de tensión, imposibilidad de relajarse, 
reacciones con sobresalto, llanto fácil, temblores, 












A la oscuridad, a los desconocidos, a quedarse 












4. Insomnio. Dificultad para dormirse, sueño 












5. Intelectual (cognitivo). 
Dificultad para concentrarse, mala memoria. 
0 1 2 3            4 
6. Estado de ánimo deprimido. Pérdida de 
interés, insatisfacción en las diversiones, 
depresión, despertar prematuro, cambios de 











7. Síntomas somáticos generales 
(musculares) Dolores  y molestias musculares, 
rigidez muscular, contracciones musculares, 

















8. Síntomas somáticos generales 
(sensoriales) Zumbidos de oídos, visión 
borrosa, sofocos y escalofríos, sensación de 











9. Síntomas cardiovasculares. Taquicardia, 
palpitaciones, dolor en el pecho, latidos 











10. Síntomas respiratorios. Opresión o 












11. Síntomas gastrointestinales. Dificultad 
para tragar, gases, dispepsia,vómitos,digestión 
lenta, borborigmos (ruido intestinal), diarrea, 











12. Síntomas genitourinarios. Micción urgente,  
amenorrea, menorragia, aparición de la frigidez,  















    3 
 
4 
13. Síntomas autónomos. Boca seca, rubor, 
palidez, tendencia a sudar, vértigos, 














14. Comportamiento en la entrevista 
(general y fisiológico) Tenso, no relajado, 





















                                                                          Fuente: Bibliografía Consultada 35  









ANEXO 11.  Intervenciones para adaptarse a los nuevos cambios.   
                           
                                  CONSEJOS PARA PADRES Y MADRES                                   
 
 Aprenda más sobre la Parálisis Cerebral. Cuanto más sepa, mejor podrá ayu-
darse a sí mismo y al niño/a.  
 Trate a su hijo/a como lo haría si fuera un niño sin parálisis cerebral. Enséñele 
a ser lo más independiente posible y no le haga todo.  
 No se sienta culpable si se tiene que enfadar con su hijo/a, eso no significa que 
no le quiera.  
 Las tareas para casa no quieren decir que se tenga que convertir en un tera-
peuta o profesor. No deje que le absorban todo el tiempo y disfrute de su hijo/a 
como lo haría con cualquier otro. 
 Demuéstrele cariño y juegue con él/ella. Llévele a diferentes lugares, lean jun-
tos, diviértanse.  
 Pida ayuda a familiares y amigos. Cuidar a un niño/a con parálisis cerebral 
puede ser un trabajo duro. Enseñe a otras personas lo que deben hacer y deles 
la oportunidad de hacerlo mientras usted descansa.   
 Aprenda de los profesionales y de otros padres a satisfacer las necesidades es-
peciales de su hijo/a, pero no convierta su vida en una terapia.  
 Manténgase informado de los nuevos tratamientos y avances tecnológicos, pero 
tenga cuidado con las modas novedosas que aún no han sido comprobadas. 
Acepte la realidad y no busque tratamientos milagrosos ni curas mágicas. La PC 
no tiene cura pero puede mejorar con un tratamiento adecuado. 
 No descuide al resto de su familia por cuidar a su hijo/a con PC, sobre todo, 
tenga cuidado con los hermanos, no les dé responsabilidades por encima de 
sus edades o capacidades. Recuerde que todavía son niños/as y no siempre 
podrán hacerse cargo de su hermano/a.  
 No se olvide de cultivar sus relaciones de pareja al margen de las circunstan-
cias que le plantea su hijo. Salgan a divertirse, no estén todo el día hablando 
del mismo tema. Y no olvide que su pareja también puede estar pasándolo mal.  
  Fomente sus aficiones y actividades de esparcimiento. No deje de salir con sus 
amigos/as, ir al cine, etc.  
 Sobre todo, no se avergüence de sus sentimientos por negativos que éstos se-
an, ni se los guarde para sí, y si se siente sobrepasado/a por ellos, pida ayuda 
profesional.      




ANEXO 12. Índice de Esfuerzo del Cuidador (IEC). 
 
 
1. Tiene trastornos de sueño (Ej. porque el paciente se acuesta y se levanta 





2. Es un inconveniente (Ej. porque la ayuda consume mucho tiempo o se 
tarda mucho en proporcionar).  
SI NO 
3. Representa un esfuerzo físico (Ej. hay que sentarlo, levantarlo de una 
silla).  
SI NO 
4. Supone una restricción (Ej. porque ayudar limita el tiempo libre o no 
puede hacer visitas).  
     SI NO 
5. Ha habido modificaciones en la familia (Ej. porque la ayuda ha roto la 
rutina o no hay intimidad) 
SI NO 
6. Ha habido cambios en los planes personales (Ej. se tuvo que rechazar un 
trabajo o no se pudo ir de vacaciones)  
SI NO 
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. por parte de otros 
miembros de la familia)  
SI NO 
8. Ha habido cambios emocionales (Ej. causa de fuertes discusiones)  SI NO 
9. Algunos comportamientos son molestos (Ej. la incontinencia, al paciente 






10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto 
comparado con antes (Ej. es un persona diferente de antes).  
SI   NO 
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. a causa de la necesidad de 
reservarse tiempo para la ayuda). 
SI NO 
12. Es una carga económica. SI NO 
13. Nos ha desbordado totalmente (Ej. por la preocupación acerca de 
persona cuidada o preocupaciones sobre cómo continuar el tratamiento). 
SI NO 
                                    




















 Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son:  
 




< 46 No sobrecarga      
 
46-47 a 55-56 Sobrecarga leve                     
 
> 55-56 Sobrecarga Intensa 
           




ANEXO 14. Consejos para afrontar Estrés y  la Ansiedad. 
                                                
                   MEJORAR CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR 
 
 
1. Solicite información a los profesionales. Plantee todas sus dudas. La situación es 
nueva y normal no saber qué hacer en muchos casos. 
 
 
 2. Tenga paciencia con su familiar. Si usted no tiene prisa, su familiar se sentirá más 
a gusto y usted también ganará en salud. 
 
 
 3. Ante la sensación de que ha cambiado o de que se comporta de forma diferente a 
la habitual. No personalice los cambios de humor o si su familiar no colabora. Es una 
secuela de la lesión y su familiar intenta hacerlo todo de la mejor forma que puede. 
 
 
 4. Ponga límites a los cuidados. La información sobre el manejo y cuidado es 
fundamental. Para ello la formación es básica y le será de gran ayuda.  
 
 
5. Pida ayuda y déjese ayudar. Hay ciertas cosas que no va a saber hacer y no pasa 
nada. Pida ayuda tanto física como emocional a otras personas o profesionales.  
 
 
6. Procure un equilibrio entre el cuidado que presta a su familiar y su propia vida. 
Respete sus tiempos de descanso y mantenga sus actividades de ocio. 
 
 
 7. Infórmese sobre redes sociales de apoyo. Salga del entorno de los cuidados, 
genere círculos de comunicación.  
 
 
8. Acepte la nueva situación con una actitud positiva.  
 
 
9. Cuide su propia salud. Alimentarse de forma equilibrada, hacer algo de deporte, 
aprender técnicas de respiración y relajación, evitar consumir sustancias como tabaco, 
alcohol, cafeína… le ayudará más de lo que cree. 
 
 
 10. Sea realista. En cuanto a la evolución de su familiar y adapte siempre la 








































ANEXO 16. Cuestionario DUKE -UNC- 
 
 
Instrucciones para el paciente:   
 
En la siguiente lista se muestran 
algunas cosas que otras personas 
hacen por nosotros o nos 
proporcionan. Elija para cada una la 
respuesta que mejor refleje su 
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     1 
 
 
     2 
   
 
      3 
 
 
     4 
 
 
     5 
 
 
1.- Recibo visitas de mis amigos y 
familiares 
      
2.- Recibo ayuda en asuntos 
relacionados con mi casa 
      
3.- Recibo elogios y reconocimientos 
cuando hago bien mi trabajo 
      
4.- Cuento con personas que se 
preocupan de lo que me sucede 
      
5.- Recibo amor y afecto       
6.- Tengo la posibilidad de hablar con 
alguien de mis problemas en el 
trabajo o en la casa  
      
7.- Tengo la posibilidad de hablar con 
alguien de mis problemas personales 
y familiares  
      
8.- Tengo la posibilidad de hablar con 
alguien de mis problemas 
económicos  
      
 9.- Recibo invitaciones para 
distraerme y salir con otras personas  
      
10.- Recibo consejos útiles cuando 
me ocurre algún acontecimiento 
importante en mi vida  
      
11.- Recibo ayuda cuando estoy 
enfermo en la cama 
      
       




 Interpretación del apoyo social percibido, no del real: 
 
 < 32 Apoyo social percibido bajo. 
   
 > 32 Apoyo normal. 
 
 



























































ANEXO 18. Solicitud de Prestaciones  LISMI 



























ANEXO 19. Cuestionario de Evaluación del Programa de Educación para  
la Salud.  
 
Nombre y Apellidos………………………………………………………………………………….  
Familiar de:………………………………………………………………………………………….. 
 
1. Seleccione la opción que considere: 
 
  Excelente Muy         
Buena 
Buena Regular Mal 
Difusión del Programa      
Contenidos de las sesiones      
Exposiciones de la enfermera      
Charla del padre miembro de ASPACE    
 
  





     
Conocimientos Adquiridos 
 
     
Atención recibida por parte 
del personal del curso 
 
   
 
  
Duración de las sesiones y 
del programa 
 
     
Material e Instalaciones utilizadas    
 
  






2. Responda las siguientes cuestiones: 
  
 ¿Volvería  a participar en un Programa similar? 
 
 ¿Qué aspectos del programa de Educación deberían ser mejorados? 
 
 ¿Se han superaron las expectativas? SI___ No___ ¿Por qué? 
 
 Calificación general del programa de  1 a 5:___ 
 








ANEXO 20. Cuestionario de Evaluación del Programa de Educación para  
la Salud. Enfermería. 
 
 
        EVALUACIÓN FINAL DEL PROGRAMA DE EDUCACIÓN PARA LA SALUD 
 
 













































                                            Fuente: Elaboración propia 
